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Forskningen om »chronic fatigue
syndrome« star infor ett paradigmskifte

Min artikel introducerar ett nytt och annorlunda sétt att se pa »chro-
nic fatigue syndrome«-problematiken. Langt fler sjukdomar &n vi tidi-
gare trott kan férorsaka symtomen som ingar i CFS-kriterierna. Det
skriver Susanne Merz, som har beméter en medicinsk kommentar i
forra veckans nummer av Lakartidningen.

Susanne Merz
socionom, Solna
susanne@merz.as

[0Om jag tolkar 6verldkare Anders Lun-
dins medicinska kommentar [1] till min
artikel »Chronic fatigue syndrome. Allt
fler differentialdiagnoser kraver en for-
dndrad syn pa syndromet« [2] rétt, ar vi
Overens pa visentliga punkter: bada an-
ser vi att de symtom som ingéar i den ak-
tuella definitionen for chronic fatigue
syndrome, CFS, [3] kan orsakas av en
rad olika sjukdomar, varfor det krdvs en
mycket noggrann differentialdiagnostik
och bred medicinsk kompetens for att ut-
reda patienter med CFS-symtom. Vi ar
ocksd Overens om att diagnosen CFS
borde betraktas som interimistisk, da an-
talet differentialdiagnoser kommer att
oka ytterligare framover.

Pa andra viktiga punkter dr Lundin
och jag ddremot inte 6verens. Den fors-
ta dr var syn pa ohilsa och den andra ar
kraven pa god vetenskap.

Holistisk syn pa ménniskan

Kropp och sjil dr en enhet, vilket inne-
bar att sjukdom inte dr antingen fysisk
eller psykisk, utan oftast paverkas hela
minniskan. Detta géller i synnerhet for
de sjukdomar som kan misstolkas som
CFS. I en aktuell oversiktsartikel visar
jag att manga CFS-differentialdiagnoser
ger savil somatiska som psykiska sym-
tom [4]. Lundins pastdende att jag »bi-
drar till den olyckliga dikotomisering
kring somatik och psykiatri« verkar
mérkligt da han sjilv betonar skillnaden
mellan disease (objektivt méitbar sjuk-
dom) och illness (den subjektiva sjuk-
domsupplevelsen). Jag delar inte hans
empiristiska syn att det skulle vara mét-
barheten som definierar en sjukdom. Pa
samma sitt som jorden var rund dven da
maénniskan inte kunde forsta det, kan da-
gens medicinska kunskap inte forklara
allt. Infor detta bor vi stélla oss 6dmjuka.

Paradigmskifte

Min artikel introducerar ett nytt och an-
norlunda sétt att se pd CFS-problemati-
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ken, nimligen att langt fler sjukdomar &dn
vi tidigare trodde kan orsaka symtomen
som ingar i CFS-kriterierna. Den vixan-
de listan av differentialdiagnoser visar
att de géngna arens anstrdngningar att
hitta ett gemensamt sjukdomsagens eller
ett botemedel for alla CFS-sjuka var
domda att misslyckas.

Diarmed inte sagt att det inte kan fin-
nas nadgon gemensam nidmnare bakom
CFS-symtomen. Vi far dock flytta fokus
fran »orsak« till »verkan«, nér vi forskar
vidare utifrdn hypotesen att det skulle
kunna finnas nigon gemensam bak-
grund till syndromet. Om hypotesen
stimmer kan forstaelsen av de fysiolo-
giska fordndringar vid de kdnda diffe-
rentialdiagnoserna vara av stort virde
for att 6ka var kunskap om det vi inte kan
forklara annu — CFS.

Vilka krav stéller vi pa vetenskapen?
Den brittiska forskaren Simon Wessely
beklagar i en kommentar till en Gver-
siktsartikel i JAMA CFS-forskningens
laga niva: »much of what exists is poor
quality, made worse by the chaos sur-
rounding case definitions« [5, p 1378].
Jag instimmer med Wessely angéende
CFS-forskningens laga kvalitet, men
vem orsakade detta kaos?

Nar Oxford-kriterierna [6] formule-
rades 1991 av bl a Sharpe och Wessely
valdes namnet CFS, trots att det sedan
1988 fanns kriterier for en sjukdom med
samma namn som beskrev en helt annan
patientgrupp [7]. Varfor valde arbets-
gruppen kring Sharpe och Wessely inte
négot nytt och eget namn?

Trots att Wessely och Sharpe har
medverkat i formuleringen av den aktu-
ella CFS-definitionen fran 1994 [3] fort-
satter de ofta att anvinda Oxford-kriteri-
erna fran 1991. Meningen var dock att
1994 ars definition skulle ersitta de
dldre kriterierna. Det kaos som Wessely
beklagar i JAMA forefaller till storsta
delen vara skapat av honom sjilv och
kollegan Sharpe.

Den kritik mot Oxford-forskarna som
jag gett uttryck for i tidigare artiklar [2,
8, 9] grundar sig pa en noggrann genom-

gang av originalartiklarna och de reak-
tioner som kom nér dessa arbeten publi-
cerades. Att som Lundin hénvisa till po-
sitiva omdomen i Oversiktsartiklar i
JAMA och BMJ upphéver inte original-
arbetenas brister, och speglar en besyn-
nerlig syn pa vetenskap.

De allvarligaste felen hos Wessely

Med ett attiotal publikationer pa sékbe-

greppet »chronic fatigue syndrome« &r

Wessely sjélv den som antagligen har

publicerat mest om CFS. De allvarligas-

te felen jag har upptickt i CFS-publika-
tioner finns i Wesselys egna arbeten:

* Enligt Wessely lider 2,6 procent av
befolkningen av CFS enligt CDCs
kriterier fran 1994, medan 2,2 pro-
cent uppfyller Oxford-kriterierna
[10, p 1452]. CDC-kriterierna ar
dock snidvare dn Oxford-kriterierna,
varfor fler borde uppfylla Oxford- dn
CDC-kriterierna. (Enligt en ameri-
kansk studie som anvinde CDC 1994
var CFS-prevalensen 0,42 procent
[11])

o I tvd Wessely-artiklar stimmer inte
sammanfattningen och artikeltexten

An sé linge &r det dock s&
att patienter med CFS-sym-
tom ofta hamnar mellan sto-
larna i varden, da det inte
frén bérjan star klart vilka
specialister som behévs i
det enskilda fallet. Det som
krévs &rteam med multipel
specialistkompetens som |
néra samarbete med pati-
enten utformar en individu-
ell utredning och rehabili-
tering.
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overens. I den ena artikelns samman-
fattning rekommenderas bade kogni-
tiv terapi och stddsamtal: »The
choice between therapies can there-
fore depend on other considerations,
such as cost and accessibility«, men
enligt faktarutan pa artikelns sista
sida visade sig ingen av metoderna ha
effekt: »there is no evidence for the
effectiveness of counselling or CBT
for fatigue in this setting« [12, p 19
respektive 24].

I sammanfattningen av den andra studi-
en ldser man: »Beliefs about avoidance
of exercise and activity changed in the
cognitive behavior therapy group ... This
change was associated with improved
outcome« [13,p 77]. I sjélva artikeln star
dock: »change in the belief that exercise
is harmful was not associated with im-
provement« [13, p 82].

Konceptet med kognitiv terapi vid
CFS bygger pa att patientens instéllning
att fysisk aktivitet skulle vara skadlig
maste fordndras — hér faller denna hypo-
tes om syndromets bakgrund som ett
korthus.

Den som forlitar sig pd sammanfatt-
ningen av dessa studier i ndgon medi-
cinsk databas kommer att dra felaktiga
slutsatser angaende behandlingen av
CFS-patienter. Detta ar allvarliga fel i
publikationer som gor ansprak pa veten-
skaplighet.

Felaktigheter

Nar det géller felaktigheter anser Lundin
attjag i min »iver att misskreditera CFS-
forskare med psykiatrisk inriktning« gor
mig skyldig till felaktig citering. Jag an-
ser att Sharpe-studien om kognitiv tera-
pi [14] anvédnder Oxford-kriteriena (dvs
inte ar en studie om CFS enligt géllande
kriterier utan en studie om chronic fati-
gue), och skrev att forfattarna till
JAMA-o6versikten delar denna uppfatt-
ning, men Lundin kan inte hitta beldgg
for detta i texten. Jag hanvisar till tabel-
len i JAMA [15, p 1363], ddr Sharpe-
studien rubriceras som »Oxford«.

Differentialdiagnostik

Det finns ytterligare en punkt dér Lundin
missforstar mig. Enligt honom ar det
ointressant for patienter med de diffe-
rentialdiagnoser jag radar upp om de
»dartill uppfyller kriterierna for ett sa
diffust sjukdomsbegrepp som CFS«. Da
CFS enligt definitionen dr en uteslut-
ningsdiagnos har inte dessa patienter
CFS.

Tyvérr édr det oundvikligen sa att de
felaktigt far diagnosen CFS d4 man én sa
lange inte bedriver tillrdckligt noggrann
differentialdiagnostik. Kronisk utmatt-
ning som orsakas av ndgon annan kind

3440

diagnos bor rubriceras som »chronic fa-
tigue explained« [11], inte som CFS.

Framtidens sjukvard

Tillgang till medicinska databaser ger
oss idag mojlighet att snabbt skaffa oss
kunskap om nya och ovanliga sjukdo-
mar. An sa ldnge dr det dock sa att pati-
enter med CFS-symtom ofta hamnar
mellan stolarna i varden, da det inte fran
borjan star klart vilka specialister som
behdvs i det enskilda fallet. Det som
krdvs dr team med multipel specialist-
kompetens som i nira samarbete med
patienten utformar en individuell utred-
ning och rehabilitering. Och fo6r den som
ar intresserad av ovanliga sjukdomar
och nya ron ér patienter med CFS-sym-
tom en oerhdrt spannande grupp att ar-
beta med.

*

Potentiella bindningar eller javsforhal-
landen: Inga uppgivna.
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